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ÁGUEDA AlONSO
Consentimiento informado: Queda claro que 
la falta de tiempo hace que la información no sea 
siempre la adecuada y los documentos a leer 
muchos. Es imprescindible llegar a conseguir 
que el enfermo pueda quedarse con una copia 
de la documentación que firma. También está 
claro que todo el que tiene que firmar el consen-
timiento, de forma muy generalizada, desconfía, 
y eso es bastante difícil de cambiar, a no ser que 
se amplíe la información antes de la firma y las 
explicaciones resulten suficientes.
Uso de tratamientos prometedores: La publi-
cidad constante sobre nuevos fármacos mara-
villosos crea falsas expectativas, que posterior-
mente sufren los afectados, pero también es 
cierto que, muchas veces, les ofrece una espe-
ranza que necesitan tener. Cada día el paciente 
tiene mayor información, y también se acostum-
bra a no creerse todo lo que lee y oye hasta que 
pregunta y contrasta. La formación de la pobla-
ción en general crece y, por tanto, las noticias 
no impactan de la forma en que lo hacían años 
atrás, pero queda patente que la formación es 
totalmente necesaria.
Eficacia terapéutica frente a calidad de vida: 
En pocos años hemos ganado mucho en cali-
dad de vida, no sólo en vivir más años, que es 
lo que primero importaba, sino en ir mejorando 
la calidad. Ya no queremos vivir por vivir. Gracias 
a los numerosos estudios clínicos que se llevan 
a cabo, vamos consiguiendo variar las conse-
cuencias de muchas de las enfermedades que 
la población sufre. Es importante que la inves-
tigación se fomente y siga consiguiendo los lo-
gros que todos esperamos.
Compensación a los pacientes en los estu-
dios clínicos: Los pacientes que participan en 
un estudio, de forma voluntaria y con miras a 
que pueda servirles para mejorar su calidad de 
vida, no tiene sentido que sean remunerados, a 
no ser en los casos en que la medicación que 
prueban les ocasione algún daño, que no es-
tuviera contemplado por un seguro, el cual no 
existe en todos los casos. Sí sería recomendable 
compensar a los pacientes sanos que se some-
tan a estudios clínicos, toda vez que tendrán una 
pérdida de tiempo y un riesgo sin otra compen-
sación, ya que no esperan sanar de nada. Sería 
normal que se les compensara económicamen-
te, al menos con el salario mínimo, aunque exista 
el riesgo de que haya quien entre en un estudio 
sólo por dinero.
GlORiA CAvANNA
Consentimiento informado: Forma parte del 
derecho a la información, consecuencia de la 
autonomía del paciente. En 1973 se hizo la pri-
mera declaración explícita de los Derechos de 
los Pacientes, formulada por la Asociación Ame-
ricana de Hospitales. En España no hay equiva-
lente hasta la Ley General de Sanidad en 1986, y 
posteriormente la Declaración de Barcelona, en 
el año 2003, de las Asociaciones de Pacientes, 
en la cual se definen temas como el respeto a los 
valores y la autonomía del paciente, la participa-
ción de los pacientes en la decisión de aceptar 
o no tratamientos, y en marcar las prioridades. 
Se trata también el respeto y la confianza mutua 
entre médico y paciente. Actualmente, el con-
sentimiento informado se considera como una 
traba burocrática, más como defensa del médi-
co o del hospital ante posibles riesgos, que tiene 
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efectos perversos. No es lo mismo decidir so-
bre alternativas que poderse negar a aceptarlas. 
Se valora más la confianza en el médico que el 
consentimiento informado. Mayoritariamente se 
quiere tomar parte en las decisiones y no dejarlo 
todo en manos del médico, aunque hay una im-
portante minoría que no quiere intervenir. Influye 
también el sexo, la edad y el nivel de estudios. 
Hoy se rechazan tanto la actitud paternalista 
como la autoritaria, y se reclama la información 
directa, no se asume la delegada. También hay 
que contar con la tendencia creciente de la “me-
dicalización” de la vida: considerar enfermedad 
problemas concretos, que influyen a la hora de 
tomar decisiones. Hay una clara necesidad de ir 
implicando cada vez más a los pacientes, desde 
las consultas de Atención Primaria. Falta tiempo 
y diálogo entre médico y paciente para poder in-
formar antes de los procesos que van a requerir 
el consentimiento informado, el cual puede ser 
más o menos abierto. A veces no se tiene en 
cuenta la influencia del estrés emocional a la 
hora de recibir la información. Se detecta falta de 
información y participación de los pacientes, los 
familiares y las instituciones en la gestión de los 
riesgos; se desconoce cuáles son “las dimensio-
nes de calidad de vida preferidas por los pacien-
tes”; se acusa soledad por parte del paciente y 
sus familiares para poder tomar una decisión 
informada, así como ante los resultados ad-
versos. Es necesario promover la investigación 
acerca de las causas de los efectos adversos, 
sabiendo que los pacientes, los profesionales y 
la población general tienen a menudo diferentes 
preferencias ante las alternativas terapéuticas, 
a veces no muy significativas, dependiendo de 
las enfermedades. Se parte de la autonomía del 
paciente y teóricamente se la defiende, pero en 
la práctica el colectivo médico tiene muchas di-
ficultades para aplicarla cuando se llega a situa-
ciones límite, y se actúa sin tener en cuenta lo 
que el paciente hubiera opinado al respecto; no 
se puede improvisar. Falta formación. Hacer una 
medicina más participativa supone un cambio 
cultural, que como todos los cambios culturales 
será difícil, ya que por parte de los profesionales 
se puede perder el control y por lo tanto el po-
der y el “estatus”, y además requiere el esfuerzo 
de aprender otras habilidades y actitudes, que 
habitualmente no se consideran necesarias. En 
el caso de los pacientes, el nivel de educación 
es clave en el deseo y la exigencia de participar 
en las decisiones, y el acceso a Internet puede 
suponer una importante “amenaza”, de la que 
aún se tiene poca experiencia, a la actual es-
casa relación entre médico y paciente. Además, 
hay diferencias en cómo se gestiona entre unas 
Comunidades y otras. Son muy importantes las 
condiciones estructurales, en qué se invierte en 
la investigación y los requisitos para que el tra-
bajo médico se pueda desarrollar con calidad.
Bibliografía consultada 
Estrategia en Seguridad del Paciente. Recomendacio- −
nes del taller de expertos, 8-9 febrero 2005. Madrid: 
Ministerio de Sanidad y Consumo; 2005.
Guix J, Fernández J, Barbary J. Pacientes, médicos  −
y enfermeras: tres puntos de vista distintos sobre una 
misma realidad. Actitudes y percepciones ante los de-
rechos de los pacientes. Gac Sanit. 2006;20(6):465-
72.
Palacio F, Silvestre C. Participación del paciente  −
como estrategia de mejora de calidad. Aten Primaria. 
2006;38(8):461-4.
Márquez S, Meneu R. La medicalización de la vida y sus  −
protagonistas. Gestión Clínica y Sanitaria. 2003;5(2).
Uso de tratamientos prometedores: Son de 
utilización necesariamente restringida, lo que 
plantea el interrogante sobre el tipo de pacien-
tes a los que se dirigen, así como qué huecos 
hay que cubrir prioritariamente. En un sistema 
público de salud, la demanda explícita personal 
no existe. Se trata de decisiones para aplicar a 
un colectivo, mediadas por el poder político. La 
cobertura es universal y no personal. Las reco-
mendaciones son especialmente relevantes en 
áreas con mayor incertidumbre, en donde los 
referentes profesionales de expertos son una 
de las fuentes principales de orientación, dado 
el cambiante estado del conocimiento y las ex-
pectativas y demandas sociales que se crean. 
Si el objetivo es el mercado, se puede correr el 
riesgo de tratar de transformar a los pacientes 
en consumidores y a la salud en una gigantesca 
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maquinaria industrial, con grandes intereses de 
los proveedores sanitarios, tanto de los profe-
sionales como de las empresas médico-farma-
céuticas, con una incidencia de publicidad ex-
cesiva, sin que exista una adecuada evaluación 
de los beneficios de determinadas interven-
ciones “punteras”, infrautilizando tratamientos 
efectivos que se pueden aplicar a un número 
mayoritario de pacientes, pero con menores be-
neficios de mercado. Si sólo se pueden aplicar 
a un porcentaje pequeño, ¿en qué tipo de en-
fermos se utilizan? ¿Cómo se eligen? Los enfer-
mos desahuciados son los más manipulables. 
¿Qué tipo de controles se establecen para estos 
tratamientos? ¿Hay un alejamiento (por distintas 
causas) de los derechos y de las necesidades 
de los pacientes en aras de los avances de la 
ciencia? ¿Prevalece la eficiencia o la equidad? 
¿Estos tratamientos sólo tienen financiación pri-
vada? ¿No hay contraprestaciones públicas? En 
tal situación, todos los ciudadanos pierden, e in-
cluso los que ganan (minorías económicamente 
solventes) pierden en solidaridad al apostar por 
una sociedad que no quiere compartir. ¿Quién 
decide? ¿Con qué criterios? Hay que confiar en 
que la actividad social y comercial no perjudi-
cará nuestra salud, ya que los poderes políticos 
deben estar vigilantes, defendiéndola. Conviene 
destacar la importancia y la necesidad de los 
comités de ética.
Bibliografía consultada 
Estrategia en seguridad del paciente. Recomendacio- −
nes del taller de expertos, 8-9 febrero 2005. Madrid: 
Ministerio de Sanidad y Consumo; 2005.
Martín M, Ponte C, Sánchez M. Participación social y  −
orientación comunitaria en los servicios de salud. Gac 
Sanitaria. 2006;20(Supl. 1).
Márquez S, Meneu R. La medicalización de la vida y sus  −
protagonistas. Gestión Clínica y Sanitaria. 2003;5(2).
Eficacia terapéutica frente a calidad de vida: 
¿Quién define la calidad de vida? La distancia en-
tre la definición normativa de salud y su percep-
ción aumenta con el desarrollo. Cuanto mayor 
es la oferta de salud, más gente responde que 
tiene problemas, necesidades, enfermedades... 
Las discrepancias entre profesionales y usuarios 
sobre la consideración de algunos fenómenos 
como enfermedades están ampliamente do-
cumentadas. Por una parte, el mayor nivel de 
vida va unido a un mayor consumo y a la con-
vicción de que la medicina moderna es capaz 
de resolver mucho más de lo que en realidad 
puede. Debe valorarse la calidad de vida en re-
lación con el entorno y la renuncia a favor de los 
otros. ¿Cómo mantener la equidad del sistema 
sanitario? Como bien se pronunció la OMS en 
1996, “las necesidades de las personas deben 
guiar la distribución de las oportunidades para 
el bienestar”. Esto conlleva que todas las per-
sonas disfruten de igualdad de oportunidades 
para desarrollar y mantener su salud. ¿En qué 
se invierte el dinero? Hay que tener en cuenta el 
factor coste de los nuevos medicamentos y su 
rentabilidad social. Es un bien escaso y se trata 
de priorizar los huecos a cubrir. Hay acuerdos 
internacionales sobre los factores determinantes 
que influyen en la “eficacia terapéutica frente a 
calidad de vida”: 
“El único camino para superar las limitaciones  −
y la inequidad en la distribución de los recur-
sos para asegurar la meta de ‘Salud para to-
dos’ es el involucramiento de las comunida-
des locales en la prevención y el tratamiento, 
proceso en virtud del cual los individuos y la 
familia asumen responsabilidades en cuanto a 
su salud y bienestar propio y los de la colecti-
vidad, y mejoran la capacidad de contribuir a 
su propio desarrollo económico y comunitario. 
El sistema de salud tiene la función de explicar 
y asesorar, así como de dar clara información 
sobre las consecuencias favorables y adver-
sas de las propuestas y de sus costos relati-
vos” (Conferencia Internacional sobre A.P. de 
Salud 1978, Alma-Atá, URSS).
Evaluación sobre tres aspectos esenciales:  −
el proceso del “programa”, los efectos fisio-
lógicos, psicológicos y sociales, y la relevan-
cia social en términos de coste/efectividad y 
utilización y generalización de los resultados 
(Altman, 1986).
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Bibliografía consultada:
Bronfman M, Gleizer M. Participación comunitaria:  −
¿necesidad, excusa o estrategia? O de qué hablamos 
cuando hablamos de participación comunitaria. Cad 
Saúde Pública. 1994;10(1).
Gleizen M. ¿De qué hablamos cuando hablamos de  −
participación comunitaria? Conferencia de Salud Pú-
blica, Rio de Janeiro;1994.
pago a los pacientes en estudios clínicos: 
Real Decreto 223/2004, de 6 de febrero, por el  −
que se regulan los estudios clínicos con medi-
camentos.
Directiva 2001/20/CE, y del Consejo, de 4 de  −
abril de 2001, que armoniza las legislaciones 
de los Estados miembros sobre la aplicación 
de buenas prácticas clínicas en la realización 
de estudios clínicos de medicamentos de uso 
humano. En este sentido, el artículo 125 de la 
ley 53/2002, de 30 de diciembre, introdujo me-
didas fiscales, administrativas y de orden so-
cial, modificando el título III de la Ley 25/1990 
del Medicamento.
Se ha tenido también en cuenta la Ley 41/2002,  −
de 14 de noviembre, reguladora de la autono-
mía del paciente y de los derechos y obliga-
ciones en materia de información y principios 
básicos para la realización de estudios clínicos 
con seres humanos.
El Real Decreto ha incorporado los principios  −
básicos contemplados en la Declaración de 
Helsinki y en el Convenio de Oviedo (BOE 33, 
7 febrero 2004) sobre los derechos humanos 
y la biomedicina, así como las normas para la 
adecuada protección de los datos personales.
Están claramente definidos, en su artículo 2,  −
estudio clínico, medicamento en investigación, 
promotor, organización de la investigación, in-
vestigador, manuales a seguir y protocolos, 
sujeto del estudio y consentimiento informa-
do, comité ético de investigación, inspección, 
acontecimiento y reacción adversa.
En el artículo 3 desarrolla las medidas de pro- −
tección de los sujetos del estudio, postulados 
éticos y compensaciones pactadas para los 
sujetos participantes en estudios clínicos sin 
posible beneficio directo para ellos. También 
se regula en los casos de menores e incapa-
ces, para evitar su posible explotación.
En el artículo 4 incluye condiciones especiales  −
en el caso de ensayos con menores y adultos 
incapacitados.
En el artículo 16, referente a la iniciación del  −
procedimiento, el promotor deberá solicitar 
por escrito el dictamen del comité ético de 
ivestigación clínica, de acuerdo a las normas. 
También la solicitud deberá acompañarse, en-
tre otros, de “las cantidades y el modo en que 
los investigadores y sujetos puedan ser, en su 
caso, remunerados o indemnizados por su 
participación en el ensayo clínico” y “las canti-
dades y, en su caso, previsiones de remunera-
ción o compensación para los investigadores 
y sujetos del ensayo, y los aspectos relevan-
tes de cualquier acuerdo entre el promotor y 
el centro, que han de constar en el contrato 
previsto en el artículo 30”.
El artículo 30 regula los aspectos económicos  −
del estudio clínico.
En general, desde una apuesta por la sani-
dad pública, equitativa, universal y gratuita, con-
sideramos que la posible remuneración en los 
estudios clínicos puede distorsionar los objetivos 
saludables previstos, restar fiabilidad a los estu-
dios por “errores en las muestras” y responder 
más a una concepción mercantilista de la vida y 
a querer cubrir una serie de necesidades bási-
cas, que son responsabilidad de otras instancias 
públicas y sociales. Hay experiencias antiguas y 
negativas en nuestro país, cuando se pagaban 
las donaciones de sangre, y experiencias actua-
les en otros países, que en el mejor de los casos 
no comparten los presupuestos de una sanidad 
pública, universal y equitativa. Es una garantía 
del estudio, dado que a veces resulta muy difícil 
hacer un seguimiento del paciente, si además 
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hubiera otros intereses económicos por medio. 
Se trata de subrayar, en todos los casos, la im-
portancia de la relación médico-paciente. Los 
requerimientos económicos de los estudios son 
tales que resulta prácticamente imposible que 
desde los propios centros hospitalarios se pue-
dan desarrollar, ya que sólo los puede costear 
el promotor, que a su vez es quien decide sobre 
qué productos se ensayan o no y si responden 
a las necesidades de la población, aunque su-
pongan menos resultados económicos, o por el 
contrario se realicen estudios con alto beneficio 
económico, aunque previsiblemente menos ne-
cesarios para la mayoría. De ahí la importancia 
de los sistemas de control que se establezcan 
para conocer los resultados reales, que durante 
todo el proceso están controlados por el pro-
motor, parte interesada en los resultados. Si se 
introdujera el pago, dependiendo de los promo-
tores, posiblemente condicionados por la oferta 
económica, según los distintos niveles de vida y 
por la previsión de consumos más habituales de 
determinados medicamentos, repercutiría en el 
principio de igualdad en cuanto al desarrollo de 
la investigación entre las distintas Comunidades 
Autónomas.
mONtSERRAt DOmÈNECH
Se agradece en gran manera la iniciativa de la 
Fundación Esteve de incluir a representantes de 
enfermos en sus temas de discusión. Creo que 
las conclusiones no serían reales sin la colabora-
ción de los que son sujetos, en primera persona, 
de los temas tratados.
Aprendí mucho. Aprendí de Xavier Carné y 
de María Casado, pues no siempre tenemos la 
oportunidad de hablar de tú a tú con un inves-
tigador farmacólogo o con una catedrática de 
bioética. Con Pere Gascón tengo más ocasio-
nes para conversar, y con los representantes de 
distintas asociaciones en general siempre com-
partimos inquietudes.
Creo que para todos los asistentes, en refe-
rencia al consentimiento informado, quedó claro 
que lo más importante es una buena informa-
ción. En la elaboración de los documentos para 
consentimiento informado debería tenerse en 
cuenta a los enfermos.
Siempre hablando de cáncer de mama, 
la mayoría de las pacientes no comprenden el 
“papeleo” que representa cada uno de estos 
trámites. Está claro que hacen falta profesiona-
les, tiempo y espacio para dedicarlos a los en-
fermos. De nuevo desembocamos en la política 
sanitaria.
Me quedó una pregunta: ¿no debe la ley ser 
siempre ética? Yo quiero pensar que sí, pero la 
opinión es que la ética no es la misma en todas 
partes. Queda claro que el punto de vista colec-
tivo dependerá en gran manera de la educación 
recibida al respecto. Con una buena educación, 
la participación de los pacientes en los comités 
de ética puede ser positiva.
En cuanto a los parámetros para medir la 
calidad de vida, aun estando todos de acuer-
do en lo que es calidad de vida, no representa 
lo mismo para todos. Habrá que escuchar más 
al paciente, individualmente. En este sentido me 
quedo con la definición de satisfacción: concep-
to individual para calidad de vida.
Aprendí que si un medicamento es un bien 
escaso, el sorteo puede ser lo más equitativo. Lo 
aprendí, pero no me gustó. Le he estado dando 
vueltas, pero no veo algo mejor y sigue sin gus-
tarme.
En cuanto al pago, remuneración o compen-
sación, hay que elegir la palabra justa. Me quedo 
con la idea de que compensación implica que 
no hay un beneficio. 
 
GAiEtÀ pERmANYER
Existe actualmente una cierta confusión concep-
tual sobre un punto relativo al consentimiento in-
formado que dificulta su comprensión adecuada 
y es fuente de actitudes erróneas. A mi juicio, 
es frecuente que no se distinga adecuadamen-
te entre los principios éticos en que se basa el 
consentimiento y los aspectos legales y jurídicos 
que su aplicación comporta, aunque ambos ten-
gan algunas áreas comunes. Una cosa es que 
el médico deba aceptar y respetar la autonomía 
personal del paciente como principio de su trato 
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con él, y otra distinta es que reconozca sus de-
rechos legales. Una es la dimensión ética y otra 
la jurídica. De hecho, limitarse a lo segundo es 
éticamente insuficiente y facilita que el consen-
timiento informado pueda derivar en una simple 
protección de ambas partes en futuros litigios. 
Si bien, idealmente, el respeto a los derechos 
legales debe ser conforme a las normas éticas, 
en ciertas situaciones legalmente neutras la au-
tonomía del paciente puede ser ignorada con 
absoluta amoralidad. 
Un problema relativo a la actitud paternalista 
del médico (como opuesta a una actitud de co-
participación con el paciente en las decisiones) 
es que el modelo paternalista no es exclusivo del 
médico: durante años ha impregnado la socie-
dad entera y muchos pacientes se sienten a gus-
to con él, e incluso huyen de la opción de tomar 
parte en las decisiones, la rechazan abiertamen-
te. Es posible que la educación de los usuarios 
de la sanidad hacia un patrón más participativo 
(que de hecho ya se está desarrollando en nues-
tro país, aunque de forma desigual) lleve tiempo y 
obedezca a muchos factores, no sólo a la actitud 
del médico en un entorno clínico concreto. En el 
momento actual, mi opinión es que la tarea del 
médico es compleja; a mi juicio, en toda entrevis-
ta clínica debería ofrecer la oportunidad de com-
partir las decisiones con el paciente y calibrar su 
disposición en este sentido, retrocediendo hacia 
actitudes más tradicionales si detecta rechazo. 
De hecho, en ocasiones la tarea del médico pue-
de pasar por influir, casi forzar, las preferencias 
del paciente cuando éstas se deben claramente 
al temor de afrontar una situación o una propues-
ta terapéutica. Encontrar un equilibrio entre el pa-
ternalismo y la fría cesión de responsabilidades 
es un auténtico reto para la capacidad educativa 
del médico (y por otra parte no siempre fácil-
mente realizable en las condiciones actuales de 
la práctica médica). Yo diría que esa capacidad 
es uno de los ingredientes de lo que ha dado en 
llamarse “arte” de la medicina.
La disyuntiva entre eficacia terapéutica y cali-
dad de vida obedece a diversas razones. No es 
la menos importante de ellas el hecho de que en 
mucha de la investigación terapéutica de enfer-
medades mayores, la variable principal, y en oca-
siones única, es el efecto sobre la supervivencia 
que, por pequeño que sea, se ha convertido a 
menudo en el principal elemento de persuasión 
para indicar la intervención correspondiente. Las 
variables que reflejan el efecto sobre la calidad 
de vida, además de estar definidas a menudo 
de forma menos precisa, son menos usadas o 
lo son de manera menos rigurosa. No es raro 
que existan muchas situaciones en las cuales, 
en la práctica clínica, el juicio sobre el efecto en 
la calidad de vida no goce de la prioridad reque-
rida al no haber alcanzado un estatus suficiente 
en la investigación de la intervención terapéutica 
correspondiente ni, por tanto, en la mentalidad 
médica.
Hay una considerable confusión semántica 
sobre “calidad de vida”, concepto que todo el 
mundo parece entender y es muy difícil de definir. 
Creo que pueden aceptarse tres niveles de uso:
En primer lugar, el empleo en la vida diaria (in- −
cluso en publicidad) como sinónimo impreciso 
de bienestar o confort.
En segundo lugar, el término mucho mejor de- −
finido de “calidad de vida relacionada con la 
salud”, a ciertos efectos equivalente a “salud 
percibida”, que se refiere básicamente a una 
variable o conjunto de variables cuantificables 
derivadas de la psicometría y para uso en es-
tudios clínicos. Estas variables se refieren a 
dimensiones del funcionamiento físico, mental 
o social del individuo. Sin embargo, al ser los 
instrumentos de medida aún imperfectos, su 
uso es más aplicable a grupos de personas 
que a individuos aislados.
Finalmente, “calidad de vida” puede referirse al  −
grado de satisfacción que, desde un punto de 
vista estrictamente personal y por razones va-
riadas y profundas, cada individuo tiene con el 
propio estado de salud en su situación biográ-
fica específica. Ésta es la acepción que, si bien 
menos definida científicamente, afecta más al 
paciente en sus decisiones individuales, y a la 
que más se refiere el presente debate. En este 
sentido, la calidad de vida se ha definido como 
relacionada con la distancia o hiato entre las 
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aspiraciones o expectativas y la situación per-
sonal real en términos de salud e incluso de 
experiencia vital.
Una de las confusiones que puede justificar 
la aparición de expectativas indebidas frente a 
tratamientos supuestamente prometedores, y 
las reacciones, incluso vehementes, que des-
pierta la supuesta inminencia de revoluciones 
terapéuticas, se debe a un hecho bastante ig-
norado por la opinión pública: la investigación 
terapéutica de las últimas décadas no ha condu-
cido a cambios espectaculares aislados como 
el que representaron, en tiempos pasados, la 
generalización de medidas higiénicas, la intro-
ducción de los antibióticos o el tratamiento con 
insulina. La mejoría en el estado de salud de las 
poblaciones del mundo occidental ha obedeci-
do a factores mucho más complejos, a menudo 
oscuros, cada uno de ellos de pequeño efecto 
por sí solo, y que han actuado probablemente 
por sumación. De hecho, en muchos aspectos 
la investigación terapéutica sigue la ley de los 
rendimientos decrecientes, según la cual esfuer-
zos cada vez mayores generan ventajas compa-
rativamente más pequeñas. La mayoría de los 
efectos terapéuticos de las recientes innovacio-
nes son de escasa magnitud, y en cambio, en 
el imaginario colectivo, es dominante la imagen, 
creada por los propios profesionales de la salud, 
de que la ciencia, de la mano del hombre, ven-
ce a la enfermedad con explosiones heroicas de 
remedios revolucionarios cada vez más efecti-
vos. Quizá, siguiendo la imagen bíblica, acabe-
mos triunfando del aguijón de la muerte… Esta 
idea, latente en médicos, investigadores, medios 
de comunicación y población en general, y que 
suele acabar chocando con la frialdad de los he-
chos, ha justificado no pocos debates, disputas 
y enfrentamientos relativos a promesas terapéu-
ticas que, tras la prueba del tiempo, se han re-
velado de escasa magnitud. En consecuencia, 
frente al dilema de qué postura tomar cuando 
un tratamiento prometedor no ha sido aún am-
pliamente evaluado y se genera presión social 
para su difusión, la consideración crítica de cuál 
es la magnitud presumible del efecto esperado 
puede ser de ayuda para tomar una decisión en 
muchos casos. Pero juzgar cómo se valora la 
magnitud de un efecto terapéutico es otro asun-
to, muy complejo y nada trivial, enraizado en los 
valores de cada sociedad, que merecería un de-
bate en profundidad.
jOSé RAmÍREZ
Consentimiento informado: Es muy importan-
te no sólo dar al paciente una autorización para 
firmarla, sino que quien debería informarle ten-
dría que ser el doctor que le trata, para así tener 
una visión más clara de lo que se le va a hacer. 
Uso de tratamientos prometedores: Éste es 
un aspecto muy complicado al no poder tener el 
paciente una idea clara de los efectos que pue-
de tener ese tratamiento sobre su enfermedad.
Eficacia terapéutica frente a calidad de vida: 
Creo que cualquier medicamento que mejore 
la calidad de vida del paciente debe probarse, 
y quizás tomar ese medicamento mientras se 
viva.
Remuneración de los pacientes en los estu-
dios clínicos: En mi opinión, cada estudio debe 
ser considerado separadamente, dependiendo 
del producto y del estado del paciente.
